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 地域における小児慢性疾患の市民グループ役員の活動・運営に関する経験を明らかにすることを目的に、
4市民グループ10名の役員に市民グループの運営、活動への思い等についてインタビューを実施した。デー
タから市民グループの活動・運営に関する役員の経験を質的に分析した結果、【わが子から自分たちのこと
への意識変容】【専門職者がいることの効用】【体験的に身に付けたスキル】【ボランティアの醍醐味】【世代
交代への取り組み】の 5カテゴリーが抽出された。役員の活動・運営に関わる経験は、慢性疾患を持つ子ど
もと家族や市民グループについて【わが子から自分たちのことへの意識変容】のプロセスといえた。療養生
活や市民グループの活動経験が長期にあった役員では、その療養生活や市民グループの活動・運営に関して
【体験的に身に付けたスキル】、【ボランティアの醍醐味】という肯定的な意味づけを行っていた。市民グルー
プに対する看護の関わりでは、主催型アプローチは専門性に限らず活動内容に応じた柔軟な対応、参加型ア
プローチは病院から地域、組織・施設間を超えた継続的な支援が求められていた。市民グループ活動の範囲
が拡大している状況から、今後は連携型アプローチを拡大していくこと、小児慢性疾患を扱う専門病院の看
護職者が紹介者としての役割を果たすことにより、市民グループの【世代交代への取り組み】に対する間接
的支援が可能となることが示唆された。 
 
Abstract 
 
We sought to clarify the experiences of officers who participated in local citizen groups concerned with chronic 
disease of children. We interviewed 10 officers of 4 citizen groups.  The following five categories of their 
experiences emerged: ‘change in consciousness from focusing on my child to an awareness of everyone’s 
concerns’, ‘usefulness of specialists’, ‘skills learned in experience’, ‘joy of volunteer activities’, and ‘change to a 
new generation.’  We could say that the officers’ experiences in these groups were a process of ‘Changing 
consciousness from focusing on one’s own child to an awareness of everyone’s problems’.  The change in 
consciousness occurred from focusing on one’s own child afflicted with a chronic disease to a concern with citizen 
groups and families that have also children with similar disabilities and chronic diseases.  Officers with a long 
experience in citizen groups and taking care of their children attached a positive significance to ‘skills learned in 
experience’ and ‘joy of volunteer activities’.  In regard to citizen groups’ involvement in nursing care, a 
sponsor-centered approach required a flexible response to the content of activities, and this response was not 
limited to specialized action.  A participatory response required ongoing hospital support crossing regional, 
organizational, and facilities boundaries. Citizen group activities for chronic disease of children are expanding, as is 
the cooperative approach. Nurses from hospitals that deal with chronic illness of children will be intermediaries.  
Against this background the possibility of children support for the citizen groups’ ‘change to a new generation’ 
was suggested. 
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Officers’ Experience of Chronic Childhood Disease Group’s  
Ⅰ はじめに Ⅲ 用語の定義 
  
本研究では、「小児慢性疾患」を小児慢性特定疾患治療研
究事業や自立支援医療（育成医療）制度の対象となりうる
疾患、「市民グループ」を当事者・一般市民・専門職者の協
同を可能にする市民性
小児慢性疾患の市民グループと看護との関係形成では、
市民グループに属する子どもと家族における顕在的・潜在
的なニーズを的確に捉え、求められているケアを適切に提
供することを念頭においたパートナーシップが必要であ 12）を持つ当事者・家族の会として用
いる。 る１）。その理由の 1つは、小児慢性疾患の市民グループがセ
ルフヘルプ・グループ（以下：SHG）であることにある。
SHGとは、共通の体験や状況から生じる問題・課題を持つ
当事者が自発的かつ主体的に参加する継続的なネットワー
クである
また、地域における小児慢性疾患の市民グループの役職
には、代表幹事、事務局、幹事等があるが、ここでは小児
慢性疾患の市民グループにおいて、何らかの役職を持って
いる会員を役員として用いる。 ２）。SHGの基本的要素の 1つには、「ひとりだち」、
「ときはなち」がある。これは自分への尊厳や社会参加、
社会への働きかけを行う機会を経て
 
Ⅳ 研究方法 ３）SHGから離れていく、
いわゆる卒業  ４）を指している。しかしこの卒業という形を
取らず、SHGのなかで重要な役割を果たしながら活動を続
ける当事者・家族が存在する。それは市民グループの役員
やリーダーである
１．デザイン 
 帰納的記述的研究とした。 
 １）。 
２．対 象 この市民グループの役員やリーダーの持つ個人の発言能
力やカリスマ性、グループを確かな場所に導く能力、そし
てイデオロギーや思想、問題を現実的に判断する能力、異
なる意見や提案を和解させたり、調停させたりする能力と
いったリーダーシップ
研究対象者は、Ｘ県内にある小児慢性疾患の子ども・当
事者と家族の市民グループ（以後：小児慢性疾患の市民グ
ループ）のなかで、1）小児慢性疾患の市民グループの活動
について語ることのできる役員、2）20歳以上、3）研究協
力に関して本人から文書による承諾が得られることの全て
の条件を満たす役員とした。 
５）６）は、市民グループを牽引する強
力な力となる一方で、長期になるにつれてその負担は大き
くなりやすく、新たな役員の担い手が確保されにくいとい
う問題があることも知られている  ６）～８）。すなわち次世代役
員の育成支援をも視野に入れた市民グループ役員に対する
適切な運営上の支援が必要である
３．データ収集 
9）～11）。 Ｘ県内の難病団体関係者や医療関係者からの紹介を経
て、小児慢性疾患の市民グループの代表や事務局に依頼書
を郵送した。同意の得られたグループから紹介された研究
対象者には、小児慢性疾患の市民グループ側の希望により
難病団体関係者同席のもとで、教育機関や自治体で借りた
個室においてインタビューを行った。活動内容と運営、会
に対する思い等小児慢性疾患の市民グループ活動・運営に
ついて自由に話してもらった。面接時間は 1人あたり約 2時
間とし、会話の内容から延長が必要とされた場合や研究対
象者の希望がある場合に、時間や回数の延長を行った。イ
ンタビュー内容は許可を得て録音し、録音内容をおこして
逐語録を作成した。また、研究対象者にはインタビューの
前に活動の目的や内容等の市民グループのプロフィールを
記載してもらった。プロフィールや会報、機関紙、小冊子、
インターネット上のホームページ等の記録物からだけでな
く、実際の活動時に訪問し、市民グループ活動・運営に関
する情報を得てフィールドノートに記載した。会報や機関
紙、小冊子は研究対象者が市民グループ活動を紹介するた
めにインタビュー時に持参したものを用いた。データ収集
期間は平成14年10月～平成16年 2月で、インタビューには研
究対象者 1名につき 1～ 2回、110～230分を費やした。 
小児慢性疾患の市民グループの役員に対する適切な運営
上の支援を検討するため、まず行うべきことは市民グルー
プの役員として、地域で活動を展開している実績のある当
事者の経験の特徴や意味を明確化することであり、その理
解を通じ看護としての関わり方の示唆を得ることである。
しかし、これまでの先行研究ではそのような研究対象につ
いて詳細に捉えたものは見当たらない。本研究では、小児
慢性疾患の市民グループの中心となる役員の経験につい
て、役員自身の視点から活動や運営に関する経験の特徴や
意味を明らかにしていくこと、またそれらを通して今後の
小児慢性疾患の市民グループに対する看護について示唆を
得ることである。 
 
Ⅱ 研究目的 
 
Ｘ県という地域における小児慢性疾患を有する子どもと
家族の市民グループ活動・運営について、その中心となる
役員がどのような経験をしているのかを明らかにするとと
もに、その特徴や意味を検討し、小児慢性疾患の市民グルー
プに対する看護としての関わり方について示唆を得ること
である。 
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４．分 析 
インタビュー内容の逐語録とフィールドノートのデータ
から主題である小児慢性疾患の市民グループ活動・運営に
おける役員の経験に関わる部分について、意味が取れる最
小単位を「コード」として取り出した。今回は、市民グルー
プという組織集団の活動・運営に関わる役員の経験につい
て抽出し、先に報告した市民グループ活動そのものである
活動内容に関わる部分１）は含めなかった。次いで、共通す
るあるいは相違する要素や体験に留意しながら複数のコー
ドを集約して「サブカテゴリー」とし、さらにそれらサブ
カテゴリーの内容をより抽象化しながら「カテゴリー」に
分類した。分析は語りのデータを中心に行い、例えばイン
タビュー時に研究対象者が会報を用いて説明していた場合
のその記事の部分のフィールドノートのデータは、インタ
ビュー内容を補足するデータとして分析に用いた。また、
フィールドノートのデータはこのような直接的データとし
てだけでなく、データ解釈の際の参考資料として間接的に
も用いた。 
 
５．信頼性と妥当性 
データ収集および分析の過程は、小児保健や母子看護領
域の臨床経験とSHG支援経験のある研究者 3名で行った。
データの解釈に迷うときは逐語録に戻るかフィールドノー
トと照らし合わせ、対象者が意図した意味や内容の理解や
解明を目指し、カテゴリー化や記述化の段階では、研究者
間の判断と解釈が一致を得るまで突き合わせを行った。 
 
６．倫理的配慮 
計画の段階で、広島大学医学部保健学科看護学専攻
倫理委員会の承認を得た（番号 6）。具体的な倫理的配
慮としては、調査に協力を求める団体・個人には、研
究参加の依頼と研究要旨の説明を行い、協力と承諾を
確認した。その内容は、1）研究への承諾は研究対象
者、団体の自発的な意思によって同意を得るものであ
る、2）対象が承諾を拒否したために何らの不利益を
生じないことを保証する、3）得られたデータは匿名
であり、個人的な情報としての結果は出ないこと、ま
た研究以外での目的では使用しない、4）承諾後にお
いても研究に対する質問や研究参加の取り消しがで
きることとした。 
 
Ⅴ 結 果 
 
１．研究対象者の概要と活動運営における専門職者の関わり 
研究協力は 4つの小児慢性疾患の市民グループから得ら
れた。4市民グループが対象にしていた疾患は各々、小児が
ん、小児慢性腎不全、小児心臓病、ニ分脊椎症であった。
研究対象者の小児慢性疾患の市民グループにおける役職は
代表幹事 1名、幹事 7名、事務局 2名で、活動年数は 1～30
年であった。研究対象者の対象疾患を有する子どもの状態
は自宅療養 5名、死亡 5名であった。 
主にフィールドノートから得られた小児慢性疾患の市民
グループ活動・運営への専門職の関わりについては、その
役割からアプローチの型について整理した。AグループとB
グループの 2 グループは設立後 1 年で、CグループとDグ
ループの 2グループは設立後25年以上であり、設立後間もな
いA・Bグループでは、専門職者が役員の構成メンバーとし
て入っていた。役員として専門職者が主催する側にいる主
催型アプローチでは、A・Bグループのように役員として医
師や大学教員（看護）が関与し、勉強会や相談会等の行事
のなかで行事運営の 1つの役割として看護職者が託児を引
き受けていた。全てのグループに共通して存在し、専門職
者の関わりとして最も多い役割は講演会や相談会、勉強会
等の講師であった。多くの場合、医師がその役割を担って
いた。この参加型アプローチでは、役員や会員の有無に関
わらず専門職者が活動に参加していた。専門的知識・技術
を提供する場合には、専門職者が招かれて参加することが
あった。看護職者はCAPD（連続携行式腹膜透析）療法の出
口部のケアとWOC認定看護師による排泄ケア、そして家族
支援に関する講師をしていた。また、キャンプにおいては、
検診や救護の役割を医師と看護師が担っていた。連携型ア
プローチでは、看護職者が連絡・調整を行っていた。Aグルー
プが行うサンタクロース慰問依頼に基づき、病棟師長が病
棟の行事として協力した場合、Cグループにおいて保健所保
健師がネットワーク機能のイニシアチブをとり、Cグループ
が保健所内で活動ができるよう支援へと繋げた場合とが
あった。 
 
２．活動・運営に関する役員の経験 
地域の小児慢性疾患の市民グループ活動・運営に関する
役員の経験について分析した結果、【わが子から自分たちの
ことへの意識変容】、【専門職者がいることの効用】、【体験
的に身に付けたスキル】、【ボランティアの醍醐味】、【世代
交代への取り組み】の 5つのカテゴリーが抽出された（表
表１ 地域における小児慢性疾患の市民グループ活動・運営に
関する役員の経験 
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２）【専門職者がいることの効用】 1）。次に、これらの運営に関する 5つのカテゴリーについて
記述する。【 】はカテゴリー、〔 〕はサブカテゴリー、 専門職者が役員となっている市民グループの役員から
は、市民グループの活動が病院主催で開催されたことに
始まったことや、設立の案内を地域の病院や教育機関に
出したことにより、＜支援をしたい専門職者の参加＞が
あり、役員だけでなく会員として登録している専門職者
の存在が語られた。このような＜支援をしたい専門職者
の参加＞を通じて、関係機関や専門職者による専門的知
識・技術の提供があった。専門職者からの知識・技術の
提供は役員や会員である専門職者から行われる場合と、
その役員や会員である専門職者を通じた紹介や連絡に
よって専門職者を呼ぶ場合とがあった。また、どのよう
な講演会にしたいかや就学上どのような問題があるか
等、当事者に対するアンケート作成を依頼し、専門職者
の＜専門や得意な部分の活用＞が行われていた。家族が
講演を聞けるよう子どもの世話を引き受ける看護師や、
サンタクロース訪問時に合わせてクリスマスカードの作
成に協力する学生等の＜行事をサポートするボランティ
アの存在＞があり、〔専門職者を通じた知識・技術・人材
の獲得〕によってグループを活動・運営している状況が
語られた。 
＜ ＞はコード、象徴的な研究対象者の語りの部分を‘斜体’
で示す。 
１）【わが子から自分たちのことへの意識変容】 
役員達は患者・家族としてさまざまな経験を積んでい
た。そのなかで、＜不本意なターミナルケア＞や＜一方
的な養護学校入学通告＞、移植が必要となった＜生命に
関わる危機的状況＞等といった患者・障害者とその家族
としての〔苦難を乗り越えた経験〕が語られた。 
‘うちはね、すっごく小学校に入るのは問題。（略）車
椅子に乗ってるっていうことがもうイコール養護学校
（特別支援校）でしょっていう感じにすごく言われたん
です。3月の20日まで、（普通学校への）入学許可証が貰
えなかった。’ 
また、役員達は市民グループへの参加の契機やその活
動の基盤となるわが子を通じた経験を＜他の子どもに活
かしたい＞と語っていた。 
‘（入院中）病院で経験したことをそのままにしておい
てはいけないという責任感みたいなものが強くあって、
何かしなくてはとか、私にできることがあったらしよう
という思い（で会に参加している）。’ このような経緯や状況を通じて、市民グループに対す
る関係機関や専門職者の認知や関わりがあるといった＜
専門職者との接点がある＞ことが語られた。この＜専門
職者との接点がある＞グループでは、企画した病棟への
サンタクロースの訪問が病棟のクリスマス会と同時に行
われる等の＜合同行事として捉えられる＞経験をしてお
り、〔役員がいる施設の協力と理解〕が語られた。 
また、市民グループに長期間関わっている役員では、
幼いころから知っている市民グループで出会ってきた子
どもたちについて＜親類のような気持ちを持っている＞
と語り、同じ疾患や障害を持つ子どもと家族が〔わが子
からの延長線上〕にあると捉えていた。一方では、市民
グループに参加したばかりの頃はわが子と自分という＜
自分のことだけを考える時期がある＞ことに理解を示す
一方で、＜子どもたちのことに繋いでほしい＞や＜自分
たちで主体的な行動に出てほしい＞と、〔意識の広がりへ
の期待〕が語られた。 
 
３）【体験的に身に付けたスキル】 
役員は、どのような状況にあっても楽しみを見つける、
ポジティブに病気と付き合う等＜前向きに価値を見出す
＞ことや、子どもの教育を受ける権利や親の意思を尊重
した就学状況、スロープや洋式トイレの設置等のバリア
フリー化等、＜時代による肯定的な変化を認める＞こと
をしていた。この＜時代による肯定的な変化を認める＞
ことには、個人的な経験だけでなく、役員として市民グ
ループに関わるなかで見てきた治療の進歩により減少し
ている子どもの死、血液センターでの新鮮血の供給、公
務員採用障害者枠への内部障害者の受け入れ等があっ
た。役員は個人的あるいは役員としての［経験を前向き
に捉える〕ことをしていた。 
‘子どもにとって、どういったことをしたらいいかと
か、の話にいかない。で、逆に相談会の後に飲み会やり
ましょうとか、忘年会やりましょうとか、その大人（親）
の部分だけなんですよ。（中略）そういった（会の行事の）
ところに協力できるようなことはねえ。（会員・役員から
協力しますという）声が出るかなって思うけどやっぱり
出なかったんですよね。だから、まだ、これは一年目だ
から、始めて一年だから、無理なんだろうなって、思っ
て。’ 
設立間もないグループの役員では、＜準備の積み重ね
と希求による結成＞＜できる限り自分たちで作りたい＞
といった市民グループとその会員が〔主体的に動くとい
う目標〕を持っていた。真の当事者である役員の子ども
も、自然と治療のなかで小児慢性疾患の市民グループに
は参加していたが、それも＜主体性を尊重した参加＞で
あると、その親である役員は捉えていた。 
‘どうしても（遠方の）T病院じゃないとできない検
査っていうのがあって、今度はT病院に（行く予定）。（中
略）高いお金出して、交通費出して（T病院に）行ったら
ね、行っただけの価値はあったなって思って帰ってくる
んです。いっつも。勿論遊んでも帰りますし。’ 
また、市民グループ活動を通じて〔動きながら覚えた
技〕として、比較しない、断定しないといった＜伝え方 
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この【ボランティアの醍醐味】を感じている役員は、
小児慢性疾患の市民グループ活動の窓口であり、キー
パーソン的存在でもあった。この役員達は、電話相談等
を引き受けており、深刻な課題を抱えている人には懸命
に対応する一方で、相談者が聞くだけ聞いて逃げてしま
うことについては、残念に思うことがあるといった＜相
談者に対する両価的感情＞を持っていた。しかし、他で
は相談件数が多くあったことを喜ぶ団体があることや、
自分たちが知っていることを教えることによる損失は何
もない等、＜伝えることによる損失はない＞といったグ
ループ活動を通じた経験が、〔自分にとってマイナスはな
い〕ことを語っていた。 
や言い方のマナー＞、タイミングを逃さないようにする、
電話等で済ませずに直接会う、確実に対応していく等の
＜信頼関係を築くための方略＞があり、活動や相談内容
に応じて必要な書類を整えることができる、行くべき場
所が分かる等といった＜活動・手続きの仕方＞が語られ
た。長期に診療を受けていることによって〔動きながら
覚えた技〕としては、病院のシステムを熟知して受診し
ていること等＜診療をスムーズに受けるコツ＞が語られ
た。 
このような【体験的に身に付けたスキル】について語っ
ていた役員は、子どもの療養生活あるいは市民グループ
活動を始めてから10年以上経過していた。 
  
５）【世代交代への取り組み】 ４）【ボランティアの醍醐味】 
小児慢性疾患や他の市民グループの役員としてのキャ
リアが10年以上ある活動歴の長い役員からは、小児慢性
疾患の市民グループ活動にある＜繋げていくことの喜び
や楽しみ＞が表現された。それは、小児慢性疾患の市民
グループにおける活動やその延長線上にある個人として
の活動についても同様に、楽しみな対象であることが語
られた。 
‘（会員の）新陳代謝があるっていったら聞こえはいい
がね、治ったからバイバイいうことであって、会の活性
化のためにはねそれは役に立ってるんですよ。それも同
じ人がねえもう問題のない、生活に問題のない人がねえ、
会にいたってねえ、会は活性化しませんからね。ボラン
ティアでもみんながすれば別だけどもね、そうでなかっ
たら。年間で30（名）ぐらい入れ替わりますかねえ。う
んだから、そんな意味では健全だよね。’ ‘（小学校の行事で）盲目のピアニストの人呼んだこと
もあるんですよ。一番下の子が行ってた小学校の 6年生
の学年活動ですることになって。（略）また何かがあった
時に（盲目のピアニストの方に）来てもらいたいねとか、
病気の会の行事のなんとかで来てもらえるし。またそう
ゆう方と知りあっていると、また反対に何かお手伝いで
きることもあるかなあっていうので、楽しいんですよね
え。’ 
役員は市民グループ内の会員の入れ替わりは＜活性化
に繋がる新陳代謝＞の役割を果たしていると語ってい
た。しかし、子どもの成長や子どもの身体状況が落ち着
くと共働きをする家庭が増える等＜次世代が引き受けら
れない理由＞もあり、役員を継承することには課題が
あった。 
‘役員も総会までに決まらなかったんですよ。役員を
降りたい人がいて、成り手がなくてって感じで。だから
もう、（役員は）兼任、兼任ですよね。で、総会で来た人
とかにも（役員に）なってもらったりとかして、で、今
（運営を）やってるっていう感じですよね。’ 
小児慢性疾患の市民グループ活動を通じて培ってきた
人との繋がりや関係性、また世間が広くなること等も＜
個人としても有益で、価値があること＞と捉えられてい
た。また、次のように活動が＜グリーフワーク＞である
と認識していたり、自分が得意である部分や他の会員や
役員が出来ない部分を理解しながら＜自分が好きな活動
をしている＞として、〔活動が癒しになる〕と語った役員
もいた。 
役員は〔次世代への引継ぎ状況〕として、引退を宣言
して渡したり、総会等の機会を捉えて新役員を引き受け
てもらったりと＜次世代になんとか引き継いでいる＞こ
とを語っていた。その背景には、次世代に繋がなければ
会の存続が困難になることを危惧した＜世代交代への希
求＞があった。〔次世代に渡すための方略〕としては、＜
若い世代のニーズを把握する＞、＜いっしょに動きなが
ら引き継ぐ＞、＜渡したら任せる＞等を行なっていた。
一方では、＜役員個人に対する信頼関係で受けている部
分は渡せない＞状況にあることや、相談された内容につ
いては＜相談者のプライバシーを守る意味では引き継げ
ない＞等、［引継ぎし難い個人的な部分との重なり］が語
られた。 
‘（活動は）苦痛じゃない楽しいグリーフワーク。個人
的には。活動をしただけで、それが楽しいと。（体験談等
の）話し（を）させていただいたことがとても私の癒し
になってると思っています。’ 
何気なく書いた経験談が機関紙に取り上げられたこと
によって＜役に立てたという実感＞や次のような、先輩
から受けたことを後輩に向けて＜恩返しする＞といった
〔受けとる側から支援する側へのチェンジ〕が語られた。 
‘私たちが困ってたときにすごく親身になって、あの
年配の（会の）お母さん達が相談乗ってくださったその
お返しみたいな感じだよね、とかいつも言いながらして
るんだけど。’ 
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１．療養生活や活動・運営に対する経験の意味づけと会員・
役員の主体性 
地域における小児慢性疾患の市民グループ役員の経験
は、市民グループの活動における経験に加えて、患者・家
族としての医療や教育現場のなかで［苦難を乗り越えた経
験］を含む内容となっていた。疾患や障害を同じくする仲
間がいる場や専門的知識や技術という情報を求めてのわが
子を基点とした入会１）から、［わが子からの延長線］という
同じ疾患や障害を持つ子どもと家族や市民グループへと意
識が拡大し、活動・運営に［主体的に動くという目標］を
持ち主体的に関与していく、【わが子から自分たちのことへ
の意識変容】のプロセスといえた。設立後 1年の市民グルー
プの役員では、当事者である子どもと家族の会員・役員が
［主体的に動くという目標］を持っていたが、活動歴の長
い役員からは入会後間もない会員・役員に対して［意識の
広がりへの期待］が聞かれた。活動年数が異なる双方の役
員は、親の会が持つ会員・役員の課題といわれる仲間意識
と会員意識の違い11）をそれぞれに認識していたことが推察
できる。わが子の療養生活や小児慢性疾患の市民グループ
における活動経験が長期であった役員では、その療養生活
や市民グループの活動・運営において【体験的に身に付け
たスキル】と【ボランティアの醍醐味】を感じていた。な
かでも市民グループの活動歴が長い役員では小児慢性疾患
の市民グループの窓口としてキーパーソン的役割をも担っ
ていた。キーパーソンとなる役員達は、【わが子から自分た
ちのことへの意識変容】のプロセスを辿りながら、【体験的
に身に付けたスキル】や【ボランティアの醍醐味】といっ
た活動や運営に対する肯定的な意味づけを行っていたとい
えるだろう。この肯定感は、【世代交代への取り組み】にお
いて、＜世代交代への希求＞という〔次世代への引継ぎ状
況〕がありながらも、会員の入れ替わりが＜活性化に繋が
る新陳代謝＞として捉えられていることからも分かる。医
療環境の変化に応じて小児慢性疾患を有する子どもの年齢
や健康状態としてのありようは変化する。その影響を受け
た形で交流活動が変容するという小児慢性疾患の市民グ
ループの特徴３）そのものこそ、その時々の状況の変化に対
応しながら自分なりに判断し、自分なりの仕方でかかわり、
結果として自分を変えていくという市民グループ、その中
にいる役員と会員の主体性13）の現れと考えられる。 
今回の結果では、子どもの療養生活における［苦難を乗
り越えた経験］が市民グループへの参加の意味づけとなっ
たり、市民グループのなかで自分が受けた＜恩返しをする
＞という思いが自然と芽生えていた。また、思いがけず自
分の経験が他者に＜役に立てた実感＞によって［受け取る
側から支援する側へのチェンジ］し、役員達は受動的にも
市民グループの活動・運営に主体的に関わるようになって
いた。役員として専門職者が関わっている場合には、活動
や運営に対する会員・役員の主体性に関する課題に市民グ
ループの内側から関与することが可能である。役員を対象
とする場合には役員・幹事会、会員全体を対象とする場合
には総会といった行事等を通じ、リフレクションの機会を
設けていくことが求められていると考える。そして、役員
は会員が仲間意識だけでなく会員意識を強められるよう市
民グループの目的や意義を伝える11）演繹的対策をとると同
時に、市民グループに対する関わりについて会員や役員が
経験した個々の具体的事実からそれぞれの市民グループの
存在意義と活動意義を確認する作業を進めることが必要で
ある。日々の関わりのなかで会員や役員同士、そして関係
している専門職者が、療養生活や市民グループの活動・運
営に対する一人ひとりの経験について支持し、主体性のあ
る言動や考えを認めていく姿勢が重要である。 
 
２．小児慢性疾患の市民グループに対する看護職者の関わり 
専門職者の市民グループに対する関わりには、主催型・
参加型・連携型の 3つのアプローチがあった。全体としては、
看護職者の関わりは他の専門職者に比べてアプローチその
ものは少ないが多様な役割を担っていたことが明らかと
なった。ここでは、医療環境の影響を受けて活動を展開し
ている地域における小児慢性疾患の市民グループの特徴1)
から、専門職者の関わりが要ることを前提として、専門職
者がとる役割から看護職者と市民グループとの関わりにつ
いて検討する。 
主催型による看護職者の関わりでは、A・Bグループのよ
うに勉強会や相談会等の行事のなかで託児を行う等、裏方
としての役割を主に果たしており、役員からは活動におけ
る専門職者や学生ボランティアといった＜行事をサポート
するボランティア＞の存在が評価されていた。特に、設立
後間もない市民グループに対する主催型の場合には＜専門
や得意な部分を活用する＞のように、代行支援として14）看
護職者の専門性に限らず活動内容に応じた柔軟な対応が求
められていた。主催型として、看護職者が役員として主催
する側にいるでは、市民グループの活動・運営が円滑に進
むよう当事者・家族のニーズに応じたボランティア的な関
わりを持つことが必要である。参加型による看護職者の関
わりでは、講演会や勉強会において行われる専門的知識・
技術の提供には、CAPD（連続携行式腹膜透析）療法の出口
部のケアに加えて、WOC認定看護師による排泄ケア講習が
あった。小児慢性疾患においては医療・教育・福祉といっ
た幅広い分野における知識と技術の提供が求められる。在
宅療養中の子ども・当事者と家族のセルフケア能力やQOL
の向上においては、病院といった施設の枠を越えて看護の
専門性を発揮し、地域の市民グループを通じた支援が必要
である。しかし、夏のキャンプに検診・救護係として看護
師が関わっているグループでは、その活動について役員の
インタビューでは語られない看護師の存在があった。小児
糖尿病サマーキャンプを通じた看護師の役割と支援では、
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キャンプから引き続き親との情報交換をし、外来での指導
を続けていく等、家庭における生活指導と教育、また長期
的な視点から見た指導が必要である15）。同じ地域にいるか
らこそ可能である参加型アプローチのメリットを意識し、
市民グループを通じて築いた関係を活かして継続的に関わ
り、看護職者としての役割・機能を充実させていくことが
今後の課題といえよう。3つ目の連携型は、他の職種にはな
かった関わりである。具体的には保健所がイニシアチブを
とり地域の支援へと繋げた場合と、市民グループ側からの
依頼に基づき病棟が協力した場合とである。小児慢性特定
疾患の手続きは、全国的に保健所での手続きへと移行して
いる。今後は、今回の関わりのように保健所等の保健師が
連携役となり、幅広い支援へと繋げていくことが期待でき
る。市民グループが病院の中にボランティアとして入る
ケースは、Aグループのような楽しみを送る活動１）のほかに、
自らの療養体験に基づいて勇気付けたりアドバイスするた
めの訪問活動16）等があり、病院ボランティアが普及してい
る現在では、これらの活動が増加していくことが推測され
る。【専門職者がいることの効用】の［役員がいる施設の協
力と理解］としては、＜専門職者との接点がある＞や＜合
同行事として捉えられる＞ことが挙げられていた。連絡・
調整役割という看護特有のアプローチが今後拡大していく
かどうかは、市民グループと看護が継続的に接点をもち、
互いが協同の視点を持ってパートナーシップが組めるかど
うかにかかっているといえる。 
先行研究において、役員のなり手不足の課題とその対策
が出されているが、今回インタビューをした役員ではすで
に【世代交代への取り組み】始めていたことが分かった。X
県という地域で小児慢性疾患の市民グループの対象疾患を
診ている専門病院が疾患毎に存在していた１）ように、小児
慢性疾患では専門の病院と患児の結びつきが強い17）。今回、
市民グループを紹介した専門職者は主催型として関わりの
ある看護師によるものであったが、一般的には看護師の情
報提供による入会が極めて少ない18）ことが指摘されている。
小児慢性疾患を持つ子ども・当事者が入院あるいは通院す
る専門病院にいる看護師は、仲間との体験の共有を求め、
小児慢性疾患の市民グループの支援を必要とする子どもや
家族に紹介者としての役割を十分に果たす必要がある。市
民グループの紹介役割を担うことが小児慢性疾患を持つ子
ども・当事者と家族にとって重要な社会資源としての市民
グループの新陳代謝を促し、活性化を支える一助となるか
もしれないからである。また、小児慢性疾患の場合、保護
者が主として情報を得ている専門職者は医師や看護師であ
るにも関わらず、親の会やSHGへの紹介、保健所等の地域
の関係機関を紹介してくれる存在として、外来看護師は認
識されていないという19）。親の会を知らない家族の中には、
参加希望者が30％いた20）という報告もある。入院中のある
いは通院中にある子ども・当事者と家族の生活や社会サー
ビスの希望を聞くなかで、1つの社会資源である小児慢性疾
患の市民グループを紹介していくことも重要な支援であ
る。 
 
Ⅶ 研究の限界 
 
本研究で抽出された地域における小児慢性疾患の市民グ
ループの活動・運営に関する役員の経験は、1地域の 4グルー
プ役員10名の限られた範囲の経験である。地域性、市民グ
ループの歴史や対象疾患、活動方針、子どもの療養生活期
間や年齢、生存の有無等によりその役員の経験の様相は多
様になることが考えられる。従って、地域における小児慢
性疾患の市民グループの活動・運営に関する役員の経験に、
偏りが生じていることは否めない。また、今回は役員のな
かでも、小児慢性疾患の子どもの親が対象者であったこと
から、当事者である子どもが成長し、役員となった場合の経
験の理解が必要である。今後は、専門職者側からみた市民グ
ループとの関係について検討していく必要がある。 
 
Ⅷ まとめ 
 
１．小児慢性疾患の市民グループ活動・運営における役員
の経験に関わる部分について検討した結果、【わが子から
自分たちのことへの意識変容】【専門職者がいることの効
用】【体験的に身に付けたスキル】【ボランティアの醍醐
味】【世代交代への取り組み】の 5つのカテゴリーが抽出
された。 
 
２．役員の活動・運営に関わる経験は、慢性疾患を持つわ
が子中心から同じ疾患や障害を持つ子どもと家族や市民
グループについて、【わが子から自分たちのことへの意識
変容】のプロセスといえた。そのプロセスにおいては、
個々の会員や役員が経験した具体的事実から市民グルー
プに対する関わりについてのリフレクションの作業が重
要である。 
 
３．療養生活や市民グループの活動経験が長期にあった役
員では、その療養生活や市民グループの活動・運営にお
いて【体験的に身に付けたスキル】や【ボランティアの
醍醐味】といった肯定的な意味づけを行っていた。療養
生活や市民グループの活動・運営に対する一人ひとりの
経験について支持し、主体的な言動や考えを認めていく
姿勢が重要である。 
 
４．小児慢性疾患を持つ子ども・当事者が入院あるいは通
院する専門病院にいる医師、看護職者は、市民グループ
の支援を必要とする子どもや家族に紹介者としての役割
を果たすことによって、市民グループが求めている【世
代交代への取り組み】に対する間接的な支援が可能とな
るであろう。 
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